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ABSTRACT

Objective: To describe the implementation of a compassionate community in Rocinha and
Vidigal slums, located in the city of Rio de Janeiro. Method: Report on the experience of
implementing a Compassionate Community based on the World Health Organization
conceptual bases, supported by university extension guidelines. Results: Initially, local
leaders and residents were recruited and trained in palliative care. Subsequently, health
professionals from different specialties engaged in the project through volunteering. Home
visits were instituted in the form of interconsultation and “sponsorships” by residents and
health professionals to people in palliative care and family members. Finally, the health care
network in the territory was integrated in order to recognize the project as a support network.
Conclusion: We highlight the experience as living work in health, which involves relationships
and creative processes, which mobilize structured technical knowledge and relationships
between people and soft-hard and soft technologies, making it possible to recognize powers
in the territory.
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Comunidade compassiva de favela: ampliando o acesso aos cuidados paliativos no Brasil

INTRODUCAO

Existe um grande desafio na equanimidade do acesso a cui-
dados paliativos de qualidade ao redor do mundo. Quando se
pensa em populagdes vulneradas, aquelas formadas por indi-
viduos inseridos em contextos com condi¢des desfavoraveis a
vida®, as limitagdes se ampliam, seja por conta de diversos tipos
de discriminagio, que rotulam e separam os seres humanos, seja
pela desigualdade econdmica gigantesca, que prevalece ao redor
do mundo.

Devido as caracteristicas das diferentes condi¢bes amea-
cadoras da vida, por vezes, as pessoas nem sempre requerem
cuidados que exigem hospitaliza¢do, mas necessitam que certos
cuidados sejam oferecidos por profissionais de saide capacitados
em seus domicilios. O trabalho voluntério em diversos paises, ao
longo dos ultimos anos, vem se destacando como uma estratégia
que auxilia a minimizar as discrepincias de acesso 4 saide e ao
cuidado digno e de qualidade, quando pensamos em doencas
que ameagam a continuidade da vida®?.

No Brasil, ainda sdo pequenas as agdes organizadas que ret-
nem voluntariado ativo e direcionado para assisténcia e auxilio
de pessoas com necessidade de cuidados paliativos. Urge no pais
a implementacio de a¢des educacionais, gerenciais, organizacio-
nais e assistenciais que contemplem e assegurem a dignidade
das pessoas que necessitam desses cuidados. Nesse contexto,
trazemos a extensdo universitdria como uma agio que pode via-
bilizar projetos que possibilitem a criagio de uma préxis atrelada
ao conhecimento académico e que contribua para uma relagio
transformadora entre a universidade e a sociedade.

As universidades publicas brasileiras, desde o século passado,
agregam a extensdo universitiria como parte do seu escopo de
trabalho, formalizando a triade “ensino, pesquisa e extensio”, e
tem sua indissociabilidade como principio bésico norteador do
seu funcionamento. A ideia mais recente de extensdo consiste
no empenho na produgio de conhecimento com o intuito de
colaborar para a transformagio social, entendendo a sociedade
como agente ativo, com saberes, viveres e experiéncias validas®.

Motivado pela demanda de cuidados e desafios na Rede de
Atengdo a Saide (RAS) em comunidades vulneradas e tendo
em vista a fragilidade que os servi¢os de saude apresentam em
acolher os pacientes e oferecer cuidados paliativos®, Alexandre
Ernesto Silva, enfermeiro e professor da Universidade Federal
de Sio Jodo del-Rei, em Minas Gerais, desde 2008, em seu
processo de formacio /ato e stricto sensu, iniciou atendimentos
domiciliares a pacientes com necessidades de cuidados paliativos
nas favelas do Vidigal e da Rocinha, na cidade do Rio de Janeiro,
Brasil, com o apoio de membros da prépria comunidade, de
forma voluntiria. Logo observou-se uma crescente demanda
da populagio a esses cuidados, sendo necessdrias a estruturagio
e a ampliagio desses atendimentos.

Em agosto de 2019, ao se encontrarem no I Congresso de
Cuidados Paliativos do Rio de Janeiro, somou-se a essa inicia-
tiva outros profissionais especialistas em cuidados paliativos;
dentre esses profissionais, estdo duas enfermeiras professoras da
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Maria Gefé da Rosa
Mesquita e Liana Amorim Corréa Trotte, e uma médica da rede
municipal de saide, Livia Pereira Coelho, que optaram por cons-
truir um projeto de extensdo universitirio na intencionalidade

de implantar uma Comunidade Compassiva nos territérios do
Vidigal e da Rocinha.

O termo “Comunidade Compassiva” ndo ¢ novo. A primeira
concep¢io de um movimento/a¢io do que mais tarde se deno-
minariam “Comunidades Compassivas” surgiu por meio do
trabalho de um professor universitdrio na La Trobe University
(Austrélia), em conjunto com o Victorian Department of Human
Services, iniciado como agdo pela Escola de Satde Publica da
universidade. Neste primeiro momento, tinha-se a intenc¢do de
criar estratégias para promocio de cuidados paliativos de base
universitdria, que gerassem incentivo para amplia¢do da pro-
mogio dos cuidados paliativos na satde pablica da Australia®.

Tal iniciativa objetivava demonstrar para a universidade e
para sociedade que a promogio de cuidados paliativos também
configurava cuidados de promogio a satde, contribuindo para
a desmistificacdo da ideia de que cuidados paliativos estavam
somente relacionados as atengbes secunddria e tercidria e ao
processo de fim de vida®.

Derivadas do conceito da Organizag¢io Mundial de Satude
de “Cidades Saudiveis” ou “Comunidades Saudiveis”, as
Comunidades Compassivas sio baseadas na ideia de que satde
¢ mais do que mera auséncia de doenga, e encoraja as pessoas
comuns, em todos os lugares, a adotar um entendimento de que
a sadde ¢é responsabilidade de todos e ndo somente dos servigos
e profissionais de satde. Tais concep¢des foram gradualmente
defendidas no mundo, tendo como marco a Declaragio de Alma
Ata, que inspirou a mudanga de paradigma de modelos hospi-
talocéntricos e focados na doenga para modelos coletivos que
atentassem para aspectos preventivos e de promogio a saide. Ao
longo do final dos anos 1990 e inicio dos anos 2000, profissionais
de cuidados paliativos agregaram os conceitos supracitados e
introduziram a ideia de as pessoas pensam no processo de morrer
como uma etapa da vida®.

Em nosso pais, a Constitui¢io Federal Brasileira de 1988®
definiu, em seu Artigo 196, que a satde ¢ direito de todos e
dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e eco-
nomicas que visem a redugio do risco de doenga e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitdrio as a¢ées e servigos
para sua promogio, protecio e recuperagio. Porém, acredita-se
que o envolvimento popular é fundamental para o exercicio
efetivo da democracia e garantia de acesso aos direitos estabe-
lecidos. O didlogo entre a populagio e o Estado deve ocorrer de
forma habitual, e pode ser realizado por meio de organizacées
sociais e outras formas de associagdes que representem grupos
ou comunidades e atuem como suporte e apoio para alcance de
metas desejaveis.

As Comunidades Compassivas podem operar como parte
de uma abordagem de saide mais ampla para apoiar as pessoas
com condi¢des ameagadoras da vida, suas familias e cuidadores.
Alguns exemplos®”? adotados até entdo, geralmente, envol-
vem o uso de abordagens de desenvolvimento comunitdrio para
aumentar a conscientizagio sobre o morrer e desenvolver a capa-
cidade das pessoas da comunidade de cuidarem umas das outras.

Partindo dessa reflexio e das dificuldades enfrentadas em
nossa realidade como profissionais de satde paliativistas inse-
ridos na universidade publica federal e no Sistema Unico de
Sadde (SUS), o presente estudo tem como objetivo descrever a
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ETAPAS DE IMPLEMENTAGCAO DA COMUNIDADE COMPASSIVA
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REDE DE CONTATOS

ELEGIBILIDADE

* Contato inicial com a a fim de i locais e

moradores voluntarios para o projeto

* Treinamento inicial com as liderancas e voluntarios locais para a
identificacio de pessoas que demandassem cuidados paliativos, para
posterior elegibilidade pelos ionais coordenad

* Busca por profissionais de salide e apoiadores voluntérios para
comporem a equipe do projeto, atuando localmente e & distincia nas
esferas biopsicosocioespirituais identificadas.

* Realizacdo de visitas domiciliares da equipe de profissionais de saide
com os voluntarios locais para a elegibilidade de pessoas que
demandassem cuidados paliativos com perfil para serem atendidas pelo
projeto.

. de il por locais, I;
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das necessidades de satide de forma integral.

* Gestio do projeto: olhar as para demandas das pessoas atendidas;
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com os
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REDE DE ATENC.

Figura 1 - Etapas interrelacionadas para implementagdo do projeto.

implementa¢do de uma Comunidade Compassiva nas favelas

da Rocinha e Vidigal, localizadas na cidade do Rio de Janeiro.

METODO

DEeseNHO DO EsTubDO

Trata-se de um relato de experiéncia sobre a implementagio
do projeto de extensdo universitdria intitulado “Comunidade
Compassiva: uma proposta de engajamento social para o forta-
lecimento dos cuidados paliativos”, realizado em duas favelas da
cidade do Rio de Janeiro, RJ, Brasil, a partir das bases conceituais
publicadas pela Organizagdo Mundial da Sadde e pelos pesqui-
sadores Allan Kellehear e Suresh Kumar®%?. Desenvolveu-se
amparado pelas diretrizes da extensdo universitiria como prética
académica, como metodologia interdisciplinar e transdisciplinar
e como sistemadtica de interacdo dialégica entre a universidade
e a sociedade.

A implementagdo deste projeto ocorreu por meio de sete
etapas interrelacionadas, conforme exposto na Figura 1.

Devido 4 natureza viva dos encontros e atores do processo
de implementagio da Comunidade Compassiva, houve grande
riqueza nos encontros, o que permitiu a promogio de prati-
cas integrais em saude e a construgdo gradual das redes em
momentos com mais poténcia do que em outros, 2 medida que
foram sendo identificadas barreiras promotoras e dificultadoras
de acesso, formagio de vinculo e corresponsabilizagio dos envol-
vidos nos cuidados paliativos e na atengio a satde no territério.

LocaL

O presente estudo foi desenvolvido nas comunidades da
Rocinha e Vidigal, localizadas na zona Sul da cidade do Rio
de Janeiro, R], Brasil. Essas localiza¢des constituem-se como
aglomerados urbanos subnormais, conhecidos popularmente como
favelas. Apesar de esses territérios nio se comporem de forma
homogénea em todas as regiées do Brasil, eles apresentam
algumas caracteristicas em comum, como a predominancia de
populagio de baixa renda que, muitas vezes, se sustenta com
empregos informais que nio geram contribui¢o previdencidria,
o que fragiliza o trabalhador, residéncias levantadas em terrenos

* Integragdo do projeto com a rede de atengdo a satide local do territério.

com a

territorio, em seus
cotidianos.

irregulares, entre outros, produzindo dificuldades no acesso e na
circulagdo de pessoas, sejam elas moradoras ou nio da localidade.

Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica?,
os aglomerados urbanos subnormais sio conjuntos habitacionais
formados de, no minimo, 51 unidades de moradias, sendo elas
barracos, casas e outras formas de habitagio, com ocupagio de
terrenos de propriedade de outrem, da esfera publica ou pri-
vada. Em geral, apresentam fragilidades na cobertura de servigos
publicos essenciais™?. No que concerne s caracteristicas de
urbanizagio, dispoem-se de vias de circulagio estreitas, de for-
mato irregular, terrenos de tamanhos e formas desiguais. Em sua
grande maioria, ndo sio regulamentados por 6rgios publicos?.

A Rocinha é considerada a maior favela do Brasil e um
dos maiores aglomerados urbanos subnormais do mundo™V.
Sua populagio é estimada em 69.356 mil pessoas e cerca de
25.543 mil domicilios"?. O aglomerado Vidigal apresenta uma
populacio estimada em 12.797 mil pessoas, compondo cerca de
4.585 mil domicilios™?.

O presente estudo foi produzido por meio da experiéncia
dos proprios autores, que ocorreu durante as vivéncias das etapas
de implementagio do projeto, entre os anos de 2019 e 2021.
A implementagio da Comunidade Compassiva serd narrada
mediante a descri¢io das atividades, o que incluird: a elegi-
bilidade dos pacientes aos cuidados paliativos; a relagio entre
a comunidade, o paciente e a equipe de satide; atividades de
educagio em satde; visitas domiciliares; agdes de voluntariado;
caracteristicas de vulneragio territorial; discussoes de casos cli-
nicos; e a prestagio dos cuidados integrais e paliativos.

AspecTos ETicos

Por se tratar de um relato de experiéncia profissional, nio
foi necessdrio a apreciagio pelo Comité De Etica em Pesquisa.

RELATO DA EXPERIENCIA

No inicio do trabalho, os coordenadores buscaram identificar
na Rocinha e Vidigal pessoas que atuassem como liderancas
locais, a fim de apresentar o projeto, explicar o objetivo e, assim,
indagar por pessoas que possuissem indicagdo para receber cui-
dados paliativos e outras que desejassem atuar como cuidadores
voluntdrios dessas pessoas. As portas de entrada encontradas no
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territério foram a Associagio de Moradores e a Igreja Catélica
local. A segunda, por ser liderada por padres franciscanos, ji
possuia voluntarios atuando no cuidado a satde de pessoas.

Na busca por imergir no territério, muitas reuniées com
os moradores foram realizadas na intencionalidade de ouvir o
contexto social, cultural e de saide das pessoas locais, para que,
dessa forma, as relagdes se estreitassem, a confianga brotasse e os
vinculos acontecessem. Em um territério vulnerado, acostumado
com a auséncia do Estado, muitos sdo os olhares desconfiados
e as perguntas sobre o que seria necessdrio em troca do nosso
trabalho. As pessoas dificilmente acreditavam que o projeto
ndo estava ligado a segundas intengdes ocultas, como prestagio
de servicos a alguma iniciativa politico-partiddria que, depois,
resultasse em pedir votos para alguém. Salienta-se que, nos
momentos de incredulidade, apresentamo-nos como professo-
res da universidade publica brasileira que buscavam trabalhar
executando os ideais extensionistas. Isso nos abriu portas e con-
feriu crédito as nossas reais intengdes, ou seja, oferecer cuidados
paliativos a pessoas vulneradas.

Uma palestra e rodas de conversas com os moradores sobre a
defini¢io de cuidados paliativos, seus objetivos e quem seriam as
pessoas com indicagdo para receber esse tipo de cuidado foram
as primeiras iniciativas da implementagdo. Na sequéncia, os
moradores voluntirios foram encorajados a buscar na vizinhanga
pessoas que tivessem as caracteristicas apresentadas em nossos
encontros e que desejassem receber uma visita da equipe de
profissionais de saide. Dessa forma, teve inicio a nova etapa,
constituida por visitas domiciliares a pessoas potencialmente
elegiveis para o cuidado paliativo.

No inicio dessa etapa, as visitas domiciliares eram realizadas
por uma equipe pequena composta pelos coordenadores do pro-
jeto (enfermeiros e médica), somada ao morador voluntario, que
havia identificado a pessoa potencialmente elegivel aos cuidados
paliativos. Para a elegibilidade, os pacientes foram avaliados
pela equipe mediante a critérios como: ter uma doenga progres-
siva, incurével e avanc¢ada; dispor de evolugio clinica oscilante,
caracterizada pelo surgimento de virias crises de necessidades
ou reagudizagdes recorrentes; ter uma condi¢io que ocasionasse
grande impacto emocional ou social para si e sua familia; contar
com um progndstico de vida reservado, com indicagio de cuida-
dos paliativos predominantes ou exclusivos; possuir necessidade
de adequagio terapéutica.

Para o fim acima descrito, a equipe elaborou instrumento
préprio, reunindo elementos ja descritos na literatura para a
avaliagio da elegibilidade para cuidados paliativos, contendo
dados biogrificos do individuo, da doenga de base, dos trata-
mentos e medicamentos em uso, da avaliagdo de sintomas, com a
utilizagdo do instrumento Edmonton Symptom Assessment System
(ESAS), da avaliagdo funcional, com apoio da Karnofsky Scale
(KPS), da anilise de exames que a pessoa apresentasse  equipe.
Foram somados a isso os dados que contemplassem a realidade
local do territério vulnerado, sem os quais ndo seria possivel
tomar decises terapéuticas e propor planos de cuidados, como
condi¢des da moradia, situagdo familiar ou disposigdo de algum
tipo de cuidador, usufruto de alguma renda, contato com refei-
¢oes didrias, condi¢des para acesso a algum servico de sadde,
entre outras particularidades que a equipe julgasse necessdrias
registrar no instrumento.

Salienta-se que, por conta da grande extensdo geografica do
territério, muitos moradores ndo conhecem todas as regides da
favela e, consequentemente, as diferentes realidades que nela
coexistem. Tal constatagio impactou os moradores voluntirios,
e contribuiu para a sua motivagio para envolver-se ainda mais
com o projeto.

Apés o término da visita de elegibilidade, quando a equipe
considerava a pessoa elegivel aos cuidados paliativos e com perfil
para ser acompanhada pelo projeto, ela recebia a informagio de
que receberia outras visitas de seu vizinho e, mensalmente, da
equipe do projeto. Quando a elegibilidade nio acontecia, con-
siderando as necessidades identificadas na avaliagdo, a equipe
elaborava um resumo do atendimento e orientava as pessoas no
fluxo para acesso a saide do territério.

Na continuidade, a pessoa em cuidados paliativos passa a ser
acompanhada pelo projeto, estrategicamente recebe um “padri-
nho/madrinha”local, responsavel por realizar visitas domiciliares
periédicas, acompanhando de perto seu/sua “afilhado/afilhada”,
suas necessidades e sendo o intermedidrio entre a pessoa e a
equipe de satide. Para melhor gestdo e otimizagdo dos processos,
o paciente em cuidados paliativos ganha um tutor profissional,
que se torna responsével por manejar o caso, comunicando-se
diretamente com o “padrinho/madrinha”local, acionando outros
profissionais da equipe e se comunicando diretamente com o
paciente/familia, de acordo com as necessidades identificadas.

Nos primérdios da implementa¢io da Comunidade
Compassiva, afligia-nos como seria a adesio de profissionais
de satde via voluntariado. Trata-se de projeto de extensio uni-
versitdria que ndo possui financiamento para pagamento de
pessoal, por sabermos das dificuldades enfrentadas por nossos
colegas, devido a precarizagio das condigdes de trabalho na drea
da satide em nosso pais, agravada pela pandemia por COVID-
19, o0 que gerava sobrecarga em muitos. Entretanto, ao acionar
o networking, apresentar o projeto e solicitar apoio, o resultado
foi notédvel: conseguimos voluntirios de todas as especialidades
da drea da satide, em diferentes estados do Brasil, que se dispo-
nibilizaram a atender aos pacientes, fosse de maneira remota ou
presencial. Da mesma forma, pessoas de outras dreas e membros
da sociedade civil que tiveram conhecimento da Comunidade
Compassiva que surgia na Rocinha e Vidigal comegaram a fazer
contato para saber como contribuir. Dessa maneira, surgiram os
membros intitulados “apoiadores”, que sdo pessoas voluntdrias
que se identificam com o projeto e contribuem de diferentes
formas, de acordo com a disponibilidade de cada um, seja a
distdncia ou presencial.

Todas as pessoas engajadas recebem orientagdes sobre o
voluntariado, em consondncia com os principios das Nag¢oes
Unidas, ou seja, nossos voluntarios estdo trabalhando para o
alcance dos Objetivos de Desenvolvimento do Milénio redu-
zindo a pobreza e contribuindo para a paz, seguranga, saude,
bem-estar e o desenvolvimento econdmico, social e politico de
pessoas, contribuindo, dessa forma, para as sociedades a nivel
local e nacional.

Considerando que a Comunidade Compassiva acolhe pes-
soas voluntdrias, sejam elas profissionais de saide ou membros
da sociedade civil, outro aspecto crucial que a coordenagio do
projeto investe esforcos é a educagio, trabalhada por meio de
diferentes metodologias da educagio em satde, alicercada pela
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saude baseada em evidéncias. De acordo com o nivel de conhe-
cimento de cada pessoa envolvida no projeto, uma estratégia de
educagio ¢ tracada respeitando o tempo, a finalidade e o objetivo
que a pessoa possuia. Dessa forma, a Comunidade Compassiva
¢ cendrio constante de treinamentos, rodas de conversa, visi-
tas técnicas de profissionais de satide, estudantes de graduagio
e pés-graduacio, entre outras atividades pedagégicas que sio
repletas de troca de conhecimentos e experiéncias.

Tornamos explicito que a Comunidade Compassiva é uma
iniciativa de apoio que objetiva ampliar o acesso aos cuidados
paliativos a pessoas vulneradas que deve ser somada & RAS
instalada no territério. Ha uma clara defini¢io das fun¢des que
cada nivel de atengdo deve desempenhar junto aos usudrios em
nosso sistema de satde, e o projeto visa aproximar-se da rede de
atencio existente e apoi-la, de forma a proporcionar ao usudrio
e a familia em cuidados paliativos melhor controle de sinais e
sintomas, bem como congregar ferramentas de apoio para a
educagio permanente em saide dos profissionais envolvidos
no cuidado.

Agindo nessa intencionalidade, a coordenagio do projeto,
de forma ativa, identificou a rede adstrita ao territério, com-
posta por quatro Clinicas da Familia, uma Unidade de Pronto
Atendimento (UPA), um Centro de Atencdo Psicossocial
(CAPS) e equipes do Programa de Aten¢io Domiciliar ao
Idoso (PADI), instaladas em um hospital municipal da regido,
agendando reunides para a apresentagio do projeto com cada
gestor e equipe dessas unidades de satde. Ao término da apre-
sentacdo inicial, tendo sido expostos os objetivos do projeto,
foram apresentados as equipes de satide os usudrios que tinham
sido elegiveis para receber o suporte da equipe multiprofissio-
nal de cuidados paliativos, tendo sido, ainda, estimulado que os
profissionais das unidades encaminhassem ao projeto usudrios
que eles identificassem elegiveis aos cuidados paliativos e que
poderiam ser beneficiados pela assessoria do projeto.

Devido a rotatividade de profissionais e a presenga de resi-
dentes, estudantes e outros membros nas equipes, sdo realizadas
reunides semestrais com a gestdo e profissionais de saide das
unidades. Inicialmente, apresenta-se o projeto e, na sequéncia,
realiza-se uma roda de conversa sobre cuidados paliativos e a
discussdo de casos de usudrios.

A FORMACAO DA REDE COMPASSIVA

Implementar a Comunidade Compassiva na Rocinha e
Vidigal é um trabalho vivo em satide que envolve relagoes, pro-
cessos criativos, e que mobiliza, predominantemente, o saber
técnico estruturado e as relagdes entre as pessoas, ou seja, tec-
nologias leve-duras e leves. Utiliza-se pouco do aparato instru-
mental duro da tecnologia dura, tornando-se, assim, um espago
aberto para a exploragio de poténcias nele detectadas e sendo
passivel de reprodugdes em outros territérios"?.

Comunidades Compassivas apoiam as pessoas em fim de
vida e suas familias de varias maneiras: as ajudam a viver em suas
casas, as conectam ao0s servi¢os, aumentam a conscientizagio
sobre o fim da vida e desenvolvem a capacidade de empatia e
compaixdo entre as pessoas na comunidade. O grande diferen-
cial na proposta de se construir uma Comunidade Compassiva
¢ que a participa¢do da comunidade deixa de estar apenas na

esfera do planejamento operacional, sendo elevada as esferas
titica e estratégica.

O modelo de cuidado operacionalizado por meio das
Comunidades Compassivas viabiliza a lideranga incorporada na
comunidade local, onde membros desses territérios, em parceria
com as redes sociais de apoio, colaboram com oferta de cuidados
paliativos as pessoas da prépria comunidade que apresentam
alguma condi¢do ameagadora de vida, estendendo-se aos fami-
liares e cuidadores™. Esse modelo de cuidado visa responder
as necessidades da comunidade local, geralmente envolvendo
pessoas da mesma localiza¢do geogréfica, possibilitando ainda
abarcar institui¢des religiosas, familias, organizagdes locais, bair-
ros e grupos diversos de pessoas que compartilham experiéncias
que se assemelham®?.

Dessa maneira, a forma com que as Comunidades
Compassivas se desenvolvem e fornecem suporte pode variar
entre as diferentes comunidades®. Da mesma forma, a
Comunidade Compassiva desenvolvida nas favelas da Rocinha
e Vidigal é realizada por meio da oferta de cuidados paliativos
a pessoas em situa¢do de vulneragdo social, promovendo a inte-
gralidade do cuidado, mediante a prevengio e gestio de sinais e
sintomas associados a acometimentos fisicos, espirituais e psicos-
sociais, por meio da parceria entre profissionais de satide volun-
tarios profissionais, voluntérios locais e apoiadores externos.

Nesse contexto, compreende-se por populagées vulneradas
aquelas que vivenciam situagdes concretas de desigualdades
sociais, ndo estando apenas no campo da suscetibilidade, mas
experienciando de fato a fragilidade de atuagio do Estado™,
consubstanciado por disparidades socioecondmicas e culturais
presentes nesses territérios. Nesse interim, o contexto de vulne-
ragdo social experienciado por pacientes em cuidados paliativos,
que vivem nessas localiza¢es, propicia um processo de morrer/
morte antecipado, que emerge da falta de acesso aos servigos
essenciais para a vida humana, como a satde, a alimentagio, a
moradia, a renda, a educagio, o lazer, entre outros, que se cons-
tituem fatores determinantes e condicionantes para o trajeto
saude-doenca.

A antecipagio do processo de morrer proveniente das dis-
paridades encontradas nessas localizagbes é conhecido como
o neologismo mistandsia, forma de morrer infeliz e dolorosa,
provocada de maneiras lentas e sutis em decorréncia de deter-
minados sistemas e estruturas’, ou seja, pela falta de recursos
que inferem nas necessidades humanas basicas. A pratica desse
fenémeno diverge dos direitos assegurados pela Constituigio
da Republica Federativa do Brasil®®, ferindo o Artigo 1°, inciso
II1, que versa sobre a dignidade da pessoa humana. Além disso,
opde-se a outros direitos e garantias fundamentais, como a
inviolabilidade do direito a vida, que é considerada um valor
soberano, que nio pode ser flexibilizada e abrange a todos sem
distingao?,

Um estudo de projecio sobre a carga futura de sofrimento
grave relacionado 2 satde evidenciou que, até o ano de 2060,
cerca de 48 milhées de pessoas morrerdo a cada ano, apresen-
tando algum tipo de sofrimento relacionado a saide™”. Dessas
mortes, cerca de 83% ocorrerdo em paises de baixa e média
renda, onde observa-se uma incipiente mobiliza¢do para o
oferecimento de cuidados paliativos 2 populagio®®!”). Nessa
perspectiva, esses individuos, que vivem e morrem em dreas de
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pobreza, nio recebem de forma adequada o alivio do sofrimento
humano por meio dos cuidados paliativos ou controle da dor.
Desse modo, olhando para essas fragilidades, vé-se materializado
o sofrimento na face cruel das desigualdades sociais™.

No Brasil, a precarizagio na disponibilidade de servigos
que ofertam cuidados paliativos se agrava quando se trata de
comunidades vulneradas, pois hd uma escassez de pesquisas e
iniciativas governamentais que versem sobre essa pratica nesses
territérios. Além disso, nio é conhecido o quantitativo de indivi-
duos que tenham necessidade dessa abordagem nesse contexto.
Outrossim, ndo se tém documentadas as demandas especificas
de cuidado que esse cendrio impde. Torna-se imperativo fomen-
tar iniciativas que proporcionem a equidade, a integralidade e
a universalidade do acesso aos cuidados paliativos, principios
doutrindrios que regem o SUS.

Nessa perspectiva, os resultados deste estudo corroboram
com os achados de uma pesquisa que propée um modelo de
cuidado que tem como base os principios da justi¢a social e
da equidade®. Nesse espago, ¢ realizada a integragio entre os
cuidados paliativos especializados, cuidados paliativos genera-
listas, Comunidades Compassivas e membros da comunidade
local para uma abordagem de cuidados de fim de vida, possi-
bilitando a integragdo do conhecimento técnico-cientifico e
do saber popular para um maior alcance dessa abordagem em
diferentes contextos sociais®.

No cendrio brasileiro, a participagio popular no processo de
elaboragio e efetivacio de politicas publicas de satde estd asse-
gurada por meio da Lei Organica da Saude (LOS) ne. 8.142/90,
em que sio garantidos & populagio espagos para debater ideias e
problemas prioritirios no contexto satide-doen¢a®. Nessa pers-
pectiva, o cuidado desenvolvido pela populagio local por meio da
Comunidade Compassiva evidencia que é de responsabilidade
coletiva cuidar uns dos outros, minimizando o sofrimento e
promovendo a qualidade de vida de individuos em condi¢oes
ameagadoras da vida®, frente a um servigo de satide que, muitas
vezes, ndo coloca em prética o principio da universalidade.

Além disso, cabe destacar o protagonismo da enferma-
gem no planejamento e operacionalizagio dessa Comunidade
Compassiva, tendo sido essa, no Brasil, uma iniciativa liderada
por enfermeiros. A enfermagem paliativa ancora-se em valores e
habilidades, como a presenga, escuta, capacidade de observagio,
comunicagdo assertiva, cuidado centrado na pessoa, empatia,
compaixdo, entre outros, que fazem com que tais profissionais
desenvolvam estratégias e competéncias relacionais que o des-
tacam junto a pacientes, familiares, equipe e comunidade®?.
Cuidar de uma pessoa em cuidados paliativos mantém aceso no
enfermeiro a chama do cuidar, seja por meio da arte sensivel de
um toque, siléncio ou presenga em momento oportuno, por meio
da competéncia clinica, ao desenvolver o raciocinio diagnéstico
para se manejar determinado sintoma que se exacerba.

Ao adentrar a Rocinha e a Vidigal para desenvolver a
Comunidade Compassiva, nossos olhares atentos sdo inundados
por estimulos para a produgio de um cuidado que é bem maior
que a mera auséncia de doengas. Ao percorrer as vielas e suas
estruturas fisicas e passar pelos moradores e voluntirios locais
com suas histérias que nos sao contadas e chegar, finalmente, aos
usudrios em cuidados paliativos e seus familiares em seus lares &

procura de apoio, pensamos em estratégias que possam produzir
mais saide, reduzir danos e promover bem-estar, seja na esfera
do ambiente, com vistas a promover a sustentabilidade, seja na
esfera social, para combater as desigualdades, seja na esfera da
educagio, para empoderar pessoas e ampliar suas possibilidades
na sociedade. Desenvolver a Comunidade Compassiva realca
o0 nosso olhar para vermos o homem como ser social que vive
em coletividade e precisa dos outros de sua espécie durante o
decorrer de sua vida, refor¢ando o compromisso social e a soli-
dariedade como ferramentas importantes na atualidade.

Cabe mencionar as dificuldades encontradas na trajetéria,
que foram a pandemia de COVID-19 no ano de 2020, que nos
tez replanejar estratégias e adiar atividades, a falta de financia-
mento inicial para suprir algumas necessidades identificadas
junto aos usudrios e & rotatividade de profissionais na rede de
atencio do territério, o que causou atraso a formagio de vinculo
e a parceria com o projeto.

Como limitagdes deste estudo, observa-se que as reflexdes
aqui expostas emergem das vivéncias das fases de implementa-
¢do de um projeto de extensdo universitdria sob a Stica de trés
professores universitirios e uma médica da rede publica de satde
local, os quais fazem parte da gestio do projeto. Dessa forma,
ndo foram captadas as experiéncias vivenciadas por outros cola-
boradores, como os profissionais voluntarios, moradores volun-
tarios locais e dos usudrios e familiares participantes do projeto.

Como contribui¢ées para as dreas da saide e enfermagem,
essa iniciativa destacou-se por se tratar de um projeto de exten-
sdo universitirio protagonizado por enfermeiros que buscam a
cooperagio e disseminagdo dos saberes cientificos, tecnolégi-
cos e culturais por meio da articula¢io entre os conhecimentos
tedricos e sua aplicagdo na comunidade, privilegiando, ainda, o
espago para a produgdo de conhecimento cientifico por meio
da pesquisa, da formagio de profissionais e da possibilidade de
transformagio social, entendendo a sociedade como agente ativo,
com saberes, viveres e experiéncias vélidas.

CONCLUSAO

Com este relato de experiéncia, descrevemos a implemen-
tagio da Comunidade Compassiva nas favelas da Rocinha e
Vidigal, no municipio do Rio de Janeiro, de forma a ampliar o
acesso aos cuidados paliativos a pessoas vulneradas em territério
de dificil entrada e mobilidade. Pode-se observar que prover e dar
continuidade aos cuidados de satide, com destaque para os cui-
dados paliativos, as pessoas que habitam nesse local torna-se um
grande desafio a rede de satide local. Iniciativas como o projeto
descrito podem contribuir como recurso adicional, de forma a
minimizar barreiras dificultadoras de acesso a satde, ao surgirem
redes vivas de apoio que podem impactar diretamente os casos.

A Comunidade Compassiva, por meio de seus voluntirios,
profissionais e apoiadores, confere mobilidade as pessoas em
cuidados paliativos por meio dos encontros e das a¢des de cui-
dados compartilhadas por todos. Ao encontro dessa afirmagio,
destacam-se iniciativas correlatas no mundo, como a de 2022, da
Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA), cujo tema
foi “Curando coragées e comunidades”, que trabalhou o luto
coletivo que o mundo vivencia pés-pandemia, e esteve envolto
a conflitos entre nagdes, e a de 2023, da Public Health Palliative
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Care International (PHPCI), cujo tema é “Comunidades  paraa construgio de relagdes de confianga e conforto, nas quais
Compassivas: Juntos pelos Cuidados Paliativos”. A compaixdo  pacientes, familiares e profissionais reinventam a produgio de
como for¢a motriz dos cuidados paliativos é capaz de contribuir  satde de acordo com as necessidades do protagonista.

RESUMO

Objetivo: Descrever a implementagio de uma comunidade compassiva nas favelas da Rocinha e Vidigal, localizadas na cidade do Rio de Janeiro.
Meétodo: Relato da experiéncia da implementagio de uma Comunidade Compassiva a partir das bases conceituais da Organizagdo Mundial
da Saude, amparada pelas diretrizes da extensio universitiria. Resultados: Inicialmente, liderancas locais e moradores foram recrutados e
receberam treinamento sobre cuidados paliativos. Posteriormente, profissionais de satde de diferentes especialidades engajaram-se no projeto
por meio da pritica do voluntariado. Foram instituidas visitas domiciliares na modalidade interconsulta e “apadrinhamentos” por moradores e
profissionais de satde as pessoas em cuidados paliativos e familiares. Por fim, a Rede de Atenc¢do a Satde do territério foi integrada de forma a
reconhecer o projeto como rede de apoio. Conclusdo: Destacamos a experiéncia como trabalho vivo em satde, que envolve relagdes e processos
criativos, os quais mobilizam o saber técnico estruturado e as relagdes entre as pessoas e as tecnologias leve-duras e leves, tornando factivel o
reconhecimento de poténcias no territério.

DESCRITORES
Cuidados Paliativos; Populagdes Vulneraveis; Visita Domiciliar; Pessoal de Satde; Modelos de Assisténcia a Satde.

RESUMEN

Objetivo: Describir la implementacién de una comunidad compasiva en las favelas de Rocinha y Vidigal, ubicadas en la ciudad de Rio
de Janeiro. Método: Relato de la experiencia de implementacién de una Comunidad Compasiva a partir de las bases conceptuales de la
Organizacién Mundial de la Salud, sustentada en lineamientos de extension universitaria. Resultados: Inicialmente, se reclutaron y capacitaron
a lideres locales y residentes en cuidados paliativos. Posteriormente, profesionales de la salud de diferentes especialidades se involucraron en el
proyecto a través del voluntariado. Se instituyeron visitas domiciliarias en la modalidad de interconsulta y “patrocinios” por parte de residentes
y profesionales de salud a personas en cuidados paliativos y familiares. Finalmente, se integré la Red de Atencién a la Salud del territorio para
reconocer el proyecto como una red de apoyo. Conclusién: Destacamos la experiencia como trabajo vivo en salud, que involucra relaciones y
procesos creativos, que movilizan saberes técnicos estructurados y relaciones entre personas y tecnologias ligeras-duras y ligeras, posibilitando el
reconocimiento de poderes en el territorio.

DESCRIPTORES
Cuidados Paliativos; Poblaciones Vulnerables; Visita Domiciliaria; Personal de Salud; Modelos de Atencién de Salud.
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